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Im Spannungsfeld von Behinderung
und Gesundheit

Bei etwa 10% der deutschen Bevolkerung liegt nach Angaben
des Statistischen Bundesamtes (2020) eine Schwerbehinde-
rung vor, wobei in 13% eine geistige oder seelische Behinde-
rung fihrend ist [1]. Unter einer geistigen Behinderung (Syno-
nyme: Intelligenzminderung; intellektuelle Entwicklungssto-
rung) versteht man unterdurchschnittliche intellektuelle und
adaptive Fahigkeiten, die sich wahrend des Heranwachsens, in
der Regel in der friihen Kindheit, manifestieren [2]. Gegenwar-
tig liegt die Pravalenz von intellektuellen Entwicklungsstérun-
gen bei 1,2%, Tendenz steigend [3]. Hinzu kommen die Per-
sonen mit einer durch Krankheiten oder Unfdlle erworbenen
Hirnschadigung (ca. 1%, vgl. [1]), sodass insgesamt von knapp
2 Millionen Menschen in Deutschland mit einer angeborenen
oder im Verlauf erworbenen chronischen kognitiven Beein-
tradchtigung auszugehen ist. Dieser Personenkreis ist besonders
vulnerabel fir die Entwicklung weiterer kdrperlicher und psy-
chischer Krankheitsbilder [4]. Die daraus resultierende erh6hte
Mortalitat fihrt zu einer um ca. 20 Jahre erniedrigten Lebens-
erwartung, wobei ca. 30-50% der Todesfalle vermeidbar waren

[5]. Die Griinde dafiir sind vielfiltig, z. B. eine verzégerte Diag-
nostik und Therapie, mangelnde Fachkenntnis und Barrieren im
Gesundheitswesen, aber auch eine unzureichende Gesund-
heitspravention, fehlende Impfungen und Polypharmazie spie-
len eine entscheidende Rolle [6]. Insgesamt sind die Gesund-
heits- und Teilhabeberichterstattung sowie die Versorgungs-
forschung genau fiir diesen Personenkreis in Deutschland
noch unzureichend [7]. Die gesundheitliche Beeintrdchtigung
fiihrt zu einer erheblichen emotionalen, sozialen und finanziel-
len Belastung der Patienten und ihrer sozialen Netzwerke. In
der Europdischen Union rangierte die Intelligenzminderung un-
ter den Top Ten der teuersten Erkrankungen des Gehirns, was
zu jahrlichen Gesamtkosten in Hohe von tber 40 Milliarden
Euro fiihrt [8]. Die Bundesregierung verabschiedete im Juni
2019 den zweiten Nationalen Aktionsplan zur Umsetzung der
UN-Behindertenrechtskonvention (NAP 2.0) in Deutschland,
um auf gesellschaftlicher und medizinischer Ebene die Lebens-
bedingungen von Menschen mit Behinderungen zu verbessern.
Ein Schwerpunkt des umfassenden MaRnahmenkatalogs ist die
bedarfsgerechte Ausgestaltung der Gesundheitsversorgung.
Unter dem Leitprinzip ,Leave No One Behind“ (LNOB) greift
die UN-Agenda 2030 die Forderung auf, auch Menschen mit Be-
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hinderungen in den nationalen und internationalen Nachhaltig-
keitsstrategien zu berlicksichtigen und sie mit einzubeziehen,
um die aufgestellten 17 Ziele fiir eine nachhaltige Entwicklung
(Sustainable Developmental Goals, SDG) auch fiir diese beson-
ders vulnerable Gruppe zu erreichen [9].

Versorgungsdefizite und Lésungsansdtze

Die Versorgungsdefizite in der Gesundheitsversorgung von
Menschen mit komplexen Mehrfachbehinderungen sind be-
dingt durch vielféltige Barrieren wie fehlende Qualifikation und
Erfahrung der Leistungsanbieter, Kommunikations- und Um-
gangsprobleme [10], unzureichende Vergiitung des erhéhten
Zeit- und Personalaufwands sowie nicht behindertengerechte
Gesundheitseinrichtungen.

Die Ursachen liegen in den fachlichen, organisatorischen
und strukturellen Bedingungen des medizinischen Regelversor-
gungssystems in Deutschland. Dies fiihrt im Ergebnis zu einer
Unter-, Uber- und Fehlversorgung, die sich zum Nachteil der
Betroffenen auswirken und unnétige direkte sowie indirekte
Kosten verursachen [7, 11]. In der 2019 erarbeiteten Dissel-
dorfer Erklarung der Behindertenbeauftragten von Bund und
Ldndern wurden Forderungen aufgestellt, um ,die gesundheit-
liche Versorgung von Menschen mit Behinderungen in dersel-
ben Bandbreite, von derselben Qualitdt und auf demselben
Standard wie bei jedem anderen Menschen“ zu gewdhrleisten
[12]. Als zentrale Ziele wurde neben der Barrierefreiheit im Ge-
sundheitswesen eine inklusiv ausgerichtet medizinische Leis-
tungsverglitung, spezialisierte Versorgungsangebote fiir Men-
schen mit komplexen Beeintrdchtigungen und integrative Bil-
dungsangebote in den Gesundheitsberufen benannt. Gegen-
wartig sind die erforderlichen Fachkenntnisse nicht reqularer
Bestandteil der medizinischen und pflegerischen Aus- und Wei-
terbildung. Erfreulicherweise wurde im Rahmen des Prozesses
zur Weiterentwicklung des Nationalen Kompetenzbasierten
Lernzielkataloges Medizin (NKLM) und der Kompetenzorientier-
ten Gegenstandskataloge erstmals die Medizin fir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung als Lernziel fiir das
Medizinstudium festgelegt. An der Universitdt Augsburg und
der im Aufbau befindlichen medizinischen Fakultat der Univer-
sitdt Bielefeld sind Lehrstihle fiir Medizin fir Menschen mit Be-
hinderungen geplant, die die spezifischen Fachkenntnisse in
das Medizinstudium verankern sollen. Grundlegende Kenntnis-
se und Fertigkeiten zur medizinischen Betreuung von Men-
schen mit Behinderung werden in dem von der Bundesérzte-
kammer zertifizierten Curriculum Medizinische Betreuung von
Menschen mit intellektueller Beeintrdchtigung oder mehrfacher Be-
hinderung vermittelt, dass deutschlandweit mittlerweile ca.
200 Facharztinnen und Facharzte absolviert haben [13].

Spezialisierte ambulante Versorgungs-
angebote

Mit §§ 119c des Fiinften Sozialgesetzbuchs (SGB V) hat die Bun-
desregierung 2015 die gesetzlichen Voraussetzungen fiir die
Ermachtigung ambulanter medizinischer Behandlungszentren
fir Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren

Mehrfachbehinderungen (MZEB) geschaffen, um im ambulan-
ten Bereich eine frithzeitige und umfassende Gesundheitsver-
sorgung fiir den genannten Personenkreis zu ermdglichen. Er-
wachsenen mit komplexer Mehrfachbehinderung, die aufgrund
der Art, Schwere oder Komplexitat ihrer Behinderung auf eine
dem ambulanten Regelversorgungssystem aus Haus- und Fach-
arzt*innen nachgeordnete medizinische Versorgung angewie-
sen sind, wird hier eine interdisziplindre und multiprofessionel-
le, wohnortnahe Behandlung angeboten. Nach Angaben der
Bundesarbeitsgemeinschaft BAG-MZEB (vgl.: https://bagmzeb.
de/mzebs-finden/) haben gegenwadrtig deutschlandweit 38
MZEBs ihre Tatigkeit aufgenommen und weitere 38 MZEBs be-
finden sich in Griindung [14]. Die jahrelangen Verzégerungen
bei der Inbetriebnahme begriinden sich u.a. durch aufwendige
Antragsverfahren bei den Kassendrztlichen Vereinigungen und
sich oft Gber Jahre erstreckende Vertragsverhandlungen mit
den lokalen gesetzlichen Kassenvertretern (GKV) [15]. Nach
Angaben der BAG-MZEB betragen die Quartalspauschalen im
Bundesdurchschnitt 400-600€, was deutlich unter dem Refi-
nanzierungsbedarf von 800-1200€/Quartal liegt, und somit
nur in einem gewissen Rahmen den zeitlichen Mehraufwand
beriicksichtigt. Problematisch ist, dass die GKV die MZEBs in
einer reinen Diagnostik- und Koordinatorenrolle sieht und da-
mit die eigentliche Therapie, verbunden mit einer ldngerfristi-
gen Behandlungskontinuitat, verhindert. Auch die gerade bei
diesem Personenkreis so wichtige aufsuchende medizinische
Betreuung wird i. d.R. vertragsrechtlich nicht bewilligt. Eine ak-
tuelle Untersuchung kommt daher zum Schluss, dass weiterhin
eine Vielzahl von organisatorischen, strukturellen und finanziel-
len Faktoren den Zugang zum MZEB erschweren [16].

Neben den MZEBs bieten verschiedene Psychiatrische Insti-
tutsambulanzen (PIAs) schwer psychisch Kranken mit komple-
xen Mehrfachbehinderungen ein krankenhausnahes Versor-
gungsangebot an. Trotz der in einigen PIAs individuell verhan-
delten, 1,5-2-fach hoheren Fallpauschalen, reichen diese hau-
fig nicht fir eine oftmals notwendige Vor-Ort-Behandlung
durch mobile Teams oder fiir systemische Interventionen bei
Angehorigen oder in besonderen Wohnformen aus. AuRerdem
bleibt dieses Behandlungsangebot nur wenigen vorbehalten,
die aufgrund der Art, Dauer und Schwere der Erkrankung die
Kriterien fir eine PIA-Behandlung erfiillen.

Insgesamt sind weder die wenigen spezialisierten PIA-Teams
noch die MZEBs in der Lage, insbesondere fiir Menschen mit
schweren Beeintrachtigungen, die in besonderen Wohnformen
leben, die erforderliche Behandlungsqualitdt inklusive der Bera-
tung der Teams in der Wohnassistenz flichendeckend anzubie-
ten [17]. Fir die ambulante Regelversorgung ist der Personen-
kreis viel zu aufwendig, bezogen auf die erforderliche Zeit fir
Diagnostik und Therapie und den unverzichtbaren multiprofes-
sionellen Blick. Dieser erforderliche Mehraufwand wird in der
Regelversorgung gegenwartig nicht refinanziert.

Spezialisierte stationdre Versorgungs-
angebote

Auch in der stationdren Behandlung von Personen mit intellek-
tueller Beeintrachtigung miissen die erhohten Bedarfe fiir die
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Abb.1 Gestdrkte Regelversorgung, spezialisiertes Angebot und Universitdten im Zusammenspiel in einer Versorgungsregion von ca. 2-4 Mio.

Menschen.

Grundversorgung und Behandlung berticksichtigt werden. Zum
Vergleich: Allein fir die Alltagsunterstiitzung beim Wohnen
werden in der Eingliederungshilfe im Allgemeinen Tagessatze
von 140-300€ gezahlt, die den Betroffenen bei einem Kran-
kenhausaufenthalt nicht zur Verfiigung stehen. Konsequenter-
weise haben die Behindertenbeauftragten von Bund und Ldn-
dern daher auch in ihrem Disseldorfer Positionspapier die Fi-
nanzierung von Assistenzleistungen im Krankenhaus gefordert
[12].

Nach §5 Abs.2 Satz3 Fallpauschalenvereinbarung 2020 der
Spitzenverbande der gesetzlichen und privaten Krankenkassen
GKV und PKV und der Deutschen Krankenhausgesellschaft DKG
kann krankenhausindividuell fir die stationdr somatische ,,Be-
handlung von Schwerstbehinderten das Zusatzentgelt 36
(ZE36) vereinbart werden. Auch wenn sich die stationdren Be-
treuungs- und Behandlungsmadglichkeiten verbessern lassen,
muss das ZE36 individuell durch das Krankenhaus mit den Kos-
tentrdgern verhandelt werden und steht damit nur punktuell
zur Verfligung.

Fir die stationdr psychiatrische Behandlung hat die Deut-
sche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit bei geistiger Behin-
derung (DGSGB) in der Novellierung der Personalausstattung
Psychiatrie und Psychosomatik-Richtlinie (PPP-RL) als zur Stel-
lungnahme berechtigte Fachgesellschaft beim gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) die Erweiterung der Personalverord-
nung um spezifische Behandlungsbereiche (Behandlungsbe-
reich 1) fir psychisch kranke Personen mit Intelligenzminde-
rung sowie die Anerkennung der Berufsgruppen der Heilpada-
gog/innen und Heilerziehungspfleger/innen in der stationar
psychiatrischen Behandlung von Erwachsenen mit Intelligenz-
minderung vorgeschlagen. Die dadurch inhaltlich und zeitlich
deutlich verbesserten stationdr psychiatrischen Behandlungs-
moglichkeiten wiirden nicht nur den Qualitatsstandard heben,
sondern auch die Attraktivitdt der speziellen Bereiche fiir pfle-

gende, therapeutische und édrztliche Mitarbeitende erhéhen.
Trotz der Unterstiitzung durch den Behindertenbeauftragten
der Bundesregierung, ist dieser Vorschlag gegenwartig noch
nicht vom G-BA in die novellierte PPP-RL ibernommen worden.

Behandlungsangebote als Teil der stationa-
ren psychiatrischen Pflichtversorgung

Fiir Menschen mit kognitiven Beeintrdchtigungen und zusétz-
lichen intensiveren psychiatrischen Behandlungsbedarfen ist
die regionale psychiatrische Versorgung (auch mit einem etwas
groReren Einzugsgebiet) gegenwartig nicht flaichendeckend
geregelt. Nach Angaben der DGSGB werden aktuell in ganz
Deutschland nur in 28 Kliniken auf diese Klientel spezialisierte
Stationen vorgehalten, wobei in einigen Bundesldndern (iber-
haupt kein solches Angebot existiert (https://dgsgb.de/er-
wachsenenpsychiatrie).

Leave No One Behind - unsere Vision

Das in Deutschland gewachsene bunte und regional sehr diffe-
renzierte System von Behandlungsstrukturen reicht nicht aus,
um die Umsetzung des Leitprinzips ,Leave No One Behind“ der
UN-Agenda 2030 in ganz Deutschland zu garantieren. Vielmehr
sind zukiinftig Regel- und Spezialangebote als integriertes und
aufeinander bezogenes System in jeder Versorgungsregion zu
etablieren. Flaichendeckend ist eine Kombination aus Behand-
lungsangeboten in einem gestdrkten Regelversorgungssystem
und in Zentren fiir Inklusive Medizin fir besonders komplexe
und schwere Félle mit einem Einzugsgebiet von 2-4 Millionen
Menschen anzustreben (»Abb.1). Dabei kénnten Personen
mit kognitiver Beeintrachtigung iiberwiegend in den haus-
bzw. fachérztlichen Angeboten des Regelversorgungssystems
medizinisch betreut werden. Bei schweren Krankheitsbildern,
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komplexen Mehrfachbehinderungen oder schweren Verhal-
tensauffélligkeiten kénnten die spezialisierten Zentren bera-
tend hinzugezogen werden und bedarfsweise auch die Behand-
lung Gbernehmen. Da der Personenkreis oft hochirritabel ist,
sollte der Kern der spezialisierten Angebotsstruktur sozial-
raumbezogen arbeitende, mobile Einheiten sein, die erst bei
gezielter Indikationsstellung auf die eigenen Betteneinheiten
zurlickgreifen. In diesen Zentren konnen aufwendigere Ver-
dachtsdiagnosen wie Autismus, fetale Alkoholspektrumstérung
(FASD) oder Demenz abgeklart und spezifische Therapien wie
z.B. Dialektisch-Behaviorale Therapie (DBT) oder soziales Kom-
petenztraining angeboten werden. Neben den direkt auf den
Einzelfall bezogenen Diagnostik-, Therapie- und Beratungsan-
geboten konnen diese Teams das Regelversorgungssystem
starken, indem sie Kliniken und Praxen beraten und in die Fort-
und Weiterbildung durch Lehr- und Praktikumsangebote inte-
griert werden. Die Anbindung solcher Zentren an universitare
Strukturen ermdglicht die Bearbeitung offener (Versorgungs-)
Forschungsfragen fiir diese Zielgruppe.

Voraussetzungen: Um den zeitlichen und personellen Mehr-
aufwand, die zusétzlich erforderliche Fachkompetenz und die
ggf. aufsuchenden und systemisch verankerten, therapiesi-
chernden MaBnahmen zu refinanzieren, sollten pauschalierte,
personenbezogene Zuschlagsfaktoren gesetzlich verankert
werden (s. Ergebnisse des 3. Dialogforums ,Zielgruppenspezifi-
sche Versorgungsfragen“ im Rahmen des Dialogs zur Weiter-
entwicklung der Hilfen fiir psychisch erkrankte Menschen des
Bundesministeriums fiir Gesundheit am 22.09.2020; www.psy-
chiatriedialog.de). Hierdurch werden die Behandlungsoptionen
in der Regelversorgung verbessert und ein gleitender Ubergang
zwischen den verschiedenen ambulanten und stationdren, so-
matischen und psychiatrischen Sektoren bis hin zu ganz spezi-
fischen Angeboten in den Zentren fiir Inklusive Medizin erm6g-
licht. Neben der Refinanzierung der spezifischen Behandlungs-
angebote Uber o.g. individuelle Zuschldge sind die weiteren
Aufgaben der regionalen Behandlungszentren wie die Beratung
der Gesundheitsanbieter des Regelversorgungssystems, die
Aus- und Weiterbildung der verschiedenen Berufsgruppen und
die Kooperation mit Universitdten und Hochschulen zur Bear-
beitung von Forschungsfragen in die Refinanzierung einzube-
ziehen. Das erforderliche Fachwissen sollte als integraler Be-
standteil der Grundausbildung in den verschiedenen hier rele-
vanten Berufen verankert werden, wie es beispielsweise fiir die
Psychotherapeutenausbildung oder die o.g. Medizinstudien-
gange geplant ist. Begleitende Versorgungsforschung ist erfor-
derlich, um neue therapeutische Mdglichkeiten zu erschlieRen,
die Ressourcen zu optimieren und die Behandlungs- und Assis-
tenzprozesse zu evaluieren. Dabei sollten die Kooperationen
zwischen den Gesundheits- und Teilhabeanbietern, den Ange-
horigen und den Systemen der Selbsthilfe ausgebaut und ge-
starkt werden.
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